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Resumen: La importancia de la participacién de los usuarios de servicios de salud
mental en la promocién de sus derechos ha sido reconocida durante las tltimas décadas.
Sin embargo, son pocos los estudios enfocados en el andlisis de las visiones de los
protagonistas del proceso. Con el objetivo de describir los efectos de la participacion
en una asociacién de usuarios de servicios de salud mental desde la perspectiva de
sus integrantes, se realizé un estudio descriptivo cualitativo en el marco del proyecto
UBACYT “Articulaciones entre salud mental y atencién primaria de la salud en la
Argentina 2014-2017: discursos, précticas, actores y subjetividad en los procesos de
implementacién de la Ley Nacional de Salud Mental 26.657”. Los resultados muestran
que los cambios se evidencian en el nivel “personal” y en la identidad politica de los
participantes. Los derechos sociales (trabajo y vivienda) se identificaron como los mis
importantes por promover.

Palabras clave: Participacion, Asociaciones de usuarios, Salud Mental Derechos.
Abstract: The importance of the participation of users of mental health services in the
promotion of their rights has been recognized during the last decades. However, there
are few studies focused on the analysis of the visions of the protagonists of the process. In
order to describe the effects of participation in an association of users of mental health
services from the perspective of its members, a qualitative descriptive study was carried
out within the framework of the UBACYT project “Articulations between mental
health and primary health care in Argentina 2014-2017: discourses, practices, actors
and subjectivity in the implementation processes of the National Mental Health Law
26.657”. The results show that the changes are evident in the “personal” level and in the
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political identity of the participants. Social rights (work and housing) were identified as
the most important to promote.

Keywords: Participation, Users associations, Mental Health - Rights.
Introduccién

En las ultimas décadas se ha comenzado a reconocer la importancia de los
pacientes en la toma de decisiones respecto de sus tratamientos de salud.
La importancia de su involucramiento no se ha reducido meramente a las
instancias de atencién, sino también y en una escala més amplia, al nivel de
la planificacién y evaluacion de los servicios, como asi también al nivel de
la elaboracién de politicas ptblicas (Ruiz Azarola y Perestelo Pérez 2012).
Este reconocimiento del papel de los usuarios también se ha desarrollado
en el campo de la salud mental (Agrest y Druetta, 2011; Ardila, 2011).

La Organizacién Mundial de la Salud ha insistido en la importancia
de fomentar la participacién de los usuarios, sobre todo a través de
asociaciones u organizaciones que los representen (Funk, et al,, 2006). En
el plano regional, la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS, 2013)
reconocio el rol fundamental de estas asociaciones de usuarios de servicios
de salud mental (USSM) en la implementacién y preparacién de politicas
consonantes con la reforma psiquidtrica, respetuosas de los derechos
humanos de las personasy, en conjunto con diversos ministerios de salud,
ha convocado a reuniones de usuarios, familiares y sus asociaciones, con
el fin de estimular su creacién y fortalecer su protagonismo.

A pesar de que el fomento a estas asociaciones ha estado impulsado
por estos organismos, han sido también los propios usuarios quienes
han visto y reconocido la importancia de agruparse. Ejemplo de ello
son las primeras organizaciones de usuarios y ex usuarios surgidas en la
década del 70, las cuales se originaron directamente desde los usuarios,
quienes pusieron especial impetu en la defensa de sus derechos civiles y
se enmarcaron en el espiritu de liberacién de la época de otras minorias,
como las étnicas o el movimiento por la diversidad sexual (Chamberlin,
1990). En el presente siglo, las asociaciones de usuarios y los auto
denominados “sobrevivientes de la psiquiatria” han tomado la iniciativa
en realizar aportes a la elaboracién de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD), en conjunto con otras
organizaciones integradas por personas con discapacidad (Minkowitz,
2013). Marcar esta diferenciacién de enfoques respecto de quien fomenta
y respalda la participaciéon de las asociaciones (si los mismos usuarios,
u organismos externos y gobiernos), es relevante, en la medida en que,
depende quien sea, se enfatizardn y significardn de diverso modo los
procesos participativos. Mientras la OMS insiste en la participacion en
asociaciones como parte del proceso de reintegracién y recuperacién de
los usuarios en la sociedad (OMS, 2009), los usuarios y sus asociaciones
remarcan el valor tnico y fundamental que su participacién aporta al ser
un ¢jercicio de sus derechos ciudadanos (Chamberlin, 1978)

A pesar de lo anteriormente sefialado, en nuestra region las asociaciones
de usuarios son un fenémeno reciente y poco estudiado. Adn asi,
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pueden mencionarse algunos trabajos centrados en la temdtica. Brasil es
el pais en donde las asociaciones se desarrollaron con mayor potencia,
las cuales han sido descritas detenidamente por algunos investigadores.
Encontraron que estas son mixtas, es decir, compuestas no solamente por
usuarios, sino también por sus familiares y también, en muchos casos, por
profesionales. Ademds, estan ligadas a servicios de atencién psicosocial,
realizan actividades para promover la defensa de los derechos ciudadanos
de los USSM, aunque cuentan con estructuras frégiles y escasos recursos
(Dimenstein, et al., 2012; Vasconcelos, 2007). Otros estudios sobre
asociaciones de usuarios brasilefias analizaron los significados que tiene
para sus miembros la participacion en ellas. Los resultados sugieren que
los usuarios sefialan que aprenden sobre sus derechos y pueden compartir
experiencias de recuperacién, a la vez que se sienten reconocidos y
valorados por otros (Rodrigues, Brognoli y Spricigo, 2006; Siqueira de
Almeida, Dimenstein y Severo 2010). En un caso, por ejemplo, los
usuarios reconocieron que la asociacion significaba para ellos un espacio
de participacién politica y militancia, es decir, se volvia concreto su
derecho a la participacién en politica a partir de involucrarse en la
asociacién (Gongalves y Onocko Campos, 2017). Chile es otro pais
de la regién con un incipiente desarrollo de asociaciones de USSM y
algunas lineas de investigacién se han enfocado en ellas. Por ejemplo,
Montenegro y Cornish (2017) examinaron detenidamente los procesos
que precedieron, influyeron y acompanaron la creacién de asociaciones
en el pais. Concluyen que el potencial organizativo de los usuarios
respondido histéricamente a escenarios politicos especificos y requisitos
institucionales externos a los propios usuarios y que el estado de la
creacién organizaciones es aun incipiente y deficiente. También se
examiné la forma en que los activistas y las asociaciones de usuarios
desarrollan una vision de si mismas (Montenegro, 2018).

Es interesante que, en ambos paises latinoamericanos, los documentos
producidos por las asociaciones de usuarios ofrezcan sus perspectivas y
conceptualizaciones sobre cudles son sus derechos. En Brasil, por ejemplo,
los derechos que més les preocupan son los relacionados con la atencién
integral y los derechos sociales, como el trabajo y la pensién (AMEA,
2011) En Chile, los usuarios elaboraron un “Manual de Derechos en
Salud Mental” (Locos por nuestros derechos, 2015). Alli, los derechos que
més preocupan son de tres tipos: (1) los vinculados a atencién en salud
mental (¢j.: el Consentimiento informado o el derecho a recibir atencién
de salud integral y general), (2) los vinculados a la capacidad juridica,
y (3) derechos a la proteccién contra los tratos crueles e inhumanos.
Establecen, ademis, que las asociaciones de usuarios contribuyen a una
mejor y mayor conciencia de derechos por parte de sus integrantes y son
el vehiculo principal para defender sus derechos. También en Chile, se
celebré recientemente un Encuentro Nacional de usuarios y ex usuarios,
donde reconocieron como sus derechos mas importantes: el derecho a la
autonomia, el derecho a la no discriminacién, a la inclusién social en el
ambito educativo y laboral, y la participacién en politica, en la vida social
y cultural. (Castillo Parada y Cea Madrid, 2017)
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En Argentina también se deben destacar algunas lineas de produccién
cientifica en torno a la temética. El equipo de investigacion UBACYT([1]
en el que trabajan las autoras de este articulo viene abordando la tematica
de las asociaciones existentes, su composiciéon y diversos grados de
desarrollo (Stolkiner, 2012; Rosales, et al., 2015a), los facilitadores y
obstdculos para su creacién y sostenimiento (Ceriani, Obiols y Stolkiner,
2010; Michalewicz, Obiols, Ceriani y Stolkiner, 2012; ) y sus grados
de vinculacién con otros actores sociales en el campo de la salud
mental (Rosales, Fernandez, Stolkiner y Ardila Gémez, 2015b). Esta
tematica cobra ain mas importancia en la medida en que las propuestas
internacionales y regionales de involucramiento de USSM han penetrado
en las instancias gubernamentales en nuestro pais en el ultimo decenio.
Ejemplo de ello es que, en el texto de la Ley Nacional de Salud Mental
(26657/2010), se explicite que los planes y politicas deben contar con
la participacién de los usuarios y sus asociaciones. Asi, dos de los
organismos creados por la Ley y su reglamentacién deben contener entre
sus miembros a representantes de los usuarios y sus asociaciones. Por
un lado, el Organo de Revision Nacional, encargado de monitorear y
controlar las condiciones de atencién de los usuarios en las instituciones
y servicios de salud mental (Art. 39). Por el otro, el Consejo Consultivo
Honorario en Salud Mental y Adicciones (Art. 2 decreto reglamentario),
compuesto por diversos organismos y organizaciones de la sociedad civil,
con la finalidad de realizar propuestas no vinculantes en materia de
salud mental. A pesar de este enfoque “descendente” de fomento a la
participacién de los usuarios y sus asociaciones (desde las instancias
gubernamentales) presente en nuestro pafs, se vuelve necesario recuperar
los sentidos y significados de los protagonistas del proceso. Con este fin es
que se realizd en el afio 2015 un estudio centrado en conocer los efectos
de la participacion en una asociacion de usuarios de salud mental para sus
integrantes. Dicho estudio fue financiado por la Secretaria de Ciencia y

Técnica de la Universidad de Buenos Aires, a través de una beca estimulo
UBACYT(2] de una de las autoras.

Metodologia

Se traté de un estudio cualitativo descriptivo (Patton, 1990) basado en la
investigacién-accion participativa (Balcdzar, 2003). Se trat6 de un estudio
de caso (Yin, 2003) en la medida en que se tomé el caso particular de una
asociacion de usuarios de servicios de salud mental de la Ciudad de Buenos
Aires.

Descripcion del caso y participantes

Los participantes del estudio eran miembros de una de las asociaciones
de usuarios de servicios de salud mental mas conocidas en el pais, cuyo
principal objetivo es abogar, promover y defender los derechos de los
USSM. El nombre de la asociacién, “Asamblea Permanente de Usuarios
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de Servicios de Salud Mental” estd directamente asociado a este objetivo
comun, de defensa de los derechos humanos. Fue fundada en 2007 con
el apoyo del Centro de Estudios Legales y Sociales (CELS). Desde su
creacion en la dltima dictadura militar, esta y otras ONG de derechos
humanos han contribuido a la democratizacién de la sociedad en general
y al empoderamiento de grupos sociales, como es el caso de los USSM
(Stolkiner y Castro, 2017). La ONG ofrece su sede para las reuniones
de la asociacién y también proporciona un miembro del personal que
coordina las reuniones y se ocupa de las tareas basicas de organizacién,
como verificar la cuenta de correo electrénico de la asociacién y proponer
una agenda para las reuniones.

Durante las reuniones, los participantes discuten las diferentes
actividades que se desarrollan en el marco de la asociacién, comparten
sus experiencias y trayectorias en el sistema de salud mental y comparten
diversas noticias vinculadas al mundo de la salud mental. Las actividades
principales que realizan como asociacién incluyen clases o charlas
destinadas a estudiantes de psicologia, presentaciones en diferentes
eventos, interacciones con los medios de comunicacién (radio o
periddicos) y, al momento de la realizacién del estudio, la asociaciéon
integraba el “Consejo Consultivo Honorario”. Cabe mencionar que
la asociacién particip6, previamente, en los debates anteriores a la
promulgacion de dicha Ley.

Se entrevist6 a todos los miembros de la asociacién que eran actuales
y regulares en el momento del estudio (n = 8). Fue definido como
“miembro regular” aquel participante usuario que hubiese sido miembro
durante al menos un ano y que hubiese asistido al menos a una reunién
por mes. Todos se definieron a si mismos como usuarios de servicios de
salud mental o sobrevivientes de la psiquiatria ya que todos habian tenido
alguna experiencia de atencidn psiquidtrica y habian sido diagnosticados
en algin momento de sus vidas con un trastorno mental.

Al comienzo del estudio, el proyecto de investigacion fue presentado
y discutido en dos de las reuniones de la asociacion. Todos los miembros
regulares aceptaron participar. Los datos se recopilaron entre los meses
de marzo y noviembre de 2015, y las herramientas utilizadas fueron
observaciones participantes y entrevistas en profundidad. En el caso de
la entrevistas, se realizaron entrevistas semi-estructuradas. La grilla de
la misma tuvo tres grandes dreas de indagacién: las perspectivas de los
miembros con respecto a su participacién en la asociacion, su experiencia
como usuarios del sistema de salud mental, y sus perspectivas con respecto
a sus derechos como USSM. En cuanto a las consideraciones éticas
y siguiendo las pautas locales, la entrevistadora present6 y explicé un
consentimiento informado al comienzo de la entrevista.

Los datos se analizaron siguiendo las técnicas de la teoria fundamentada
(Glaser y Strauss, 1967; Strauss y Corbin, 1990). En una primera
etapa dos investigadoras identificaron de forma independiente temas
emergentes al leer las entrevistas. En una segunda etapa, se discutieron
los temas identificados por cada una de las investigadoras y se establecié
un conjunto de categorias. Aplicando esas categorias, el equipo de
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investigaciéon volvié a leer todo el material, que se categorizé de
forma independiente. El equipo luego discuti6 la nueva categorizacion.
Finalmente, se envié un informe a los participantes de la asociacion.
Dicho informe inclufa una descripcién de los resultados y también
algunos temas de discusién, propuestos por el equipo. El documento se
discutié con los participantes en dos reuniones de la asociacién, y en el
caso de los participantes que no asistieron a esas reuniones, el documento
se envid a sus cuentas de correo electrénico personales, y se les ofrecié un
espacio individual para discutirlo.

Resultados
Dﬂtos SofiodemOgrﬂﬁCOS

Del total de los participantes entrevistados, tres eran mujeres y cinco eran
varones. La edad promedio de los mismos fue de 58 afios (en un rango de
edad de 32 afios a 62 afos). Seis habian finalizado la escuela secundaria
o habfan alcanzado un nivel de educacién superior, y dos no habian
terminado la escuela primaria. Cinco de los participantes vivian solos, y los
otros tres vivian con parientes. En términos de situacion laboral, cuatro
de ellos estaban desempleados, dos tenfan empleos informales, y los otros
dos tenfan trabajos formales pero trabajaban a tiempo parcial.

Efectos de participar en la asociacion

Todos los entrevistados afirmaron que su participacion en la asociacién
habia sido positiva. Atribuyeron los cambios a la oportunidad que da
la asociacién de conocer gente con problemas similares. Atn mis, la
principal motivacidn para participar en la asociacién fue la oportunidad
de compartir con otras personas con experiencias comunes. Por ejemplo,
un miembro dijo:

Mi actitud cambi6 porque ahora en la asamblea puedo ver cémo
piensan los demds. (Vardn, 55 anos)

La asociacién cambi6 por completo mi forma de ver las cosas. Para mi,
el cambio fue como la noche y el dia. Pude identificarme con otros, saber
que no era la tinica. Pude ver que muchos otros experimentaron el mismo
sufrimiento. (Mujer, 62 afios)

Los efectos de participar en la asociacién se clasificaron en dos
categorias: cambios personales y cambios politicos.

Cambios personales

La categoria de cambios personales hace referencia a las transformaciones
que los participantes perciben de si mismos a nivel individual. Esos
cambios se agruparon en cuatro dimensiones: formas de ver la realidad,
comprensién del padecimiento mental, la autoestima y la recuperacion.
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Con respecto a la primera dimensién, las formas de ver la realidad,
los participantes dijeron que gracias a su participacién en la asociacion,
pudieron ver la realidad de una manera mas positiva y vincularon dicho
cambio con la asistencia a las reuniones. Por e¢jemplo, un participante
menciono:

Ahora veo las cosas desde una perspectiva diferente, desde un dngulo
mas positivo, no tan negativo como antes. Estuve tan centrado en mi
mismo antes, y eso cambid (...) Mi perspectiva difiere de la perspectiva de
alguien con un problema mental y psicoldgico que no va a la asamblea.
(Varén, 49 afios)

Con respecto a la segunda dimensidn, los participantes afirmaron
que su comprensién del padecimiento mental cambié. En relacién a su
padecimiento, ya no lo pensaban como un estado inmodificable, sino mas
bien como un proceso que tiene diferentes momentos. También pensaron
que cualquier persona puede sufrir un problema de salud mental:

Un diagnéstico es un supuesto diagnéstico. :Qué es la locura?
Comencemos desde ahi. En cierto momento de tu vida, sufris. Pero en
otro momento, ese sufrimiento desaparece. Hay momentos fluctuantes.
(Mujer, 62 afios)

S¢ que tuve una descompensaci(')n psicdtica. Cualquiera puede tener
una. Mi opinién cambié porque cualquiera puede tener una. Lo acepté
como algo normal, eso podria pasarle a cualquiera. (Varén, 38 anos)

La tercera dimensidon se refiere a los cambios en la autoestima de
los participantes. Los participantes afirmaron que ser miembros de la
asociacion contribuyd a una mayor autoaceptacion y autoafirmacioén. Por
ejemplo, un participante dijo:

Gané confianza en mis convicciones y valores. La asociacién fue
importante para eso, porque me ayudd a confiar en mi y confiar en las
cosas que pensaba antes. (Varén, 38 afios)

Otro participante menciono:

Me sentia muy avergonzada en mi barrio. Ahora no tengo problemas
en decir que estuve internada. Dejé de sentir verguenza, porque ahora
entiendo el lugar que me corresponde. (Mujer, 62 anos)

La dltima dimensién refiere al proceso de recuperacién que se
promueve a partir dela participacién en la asociacion. Una participante,
por ejemplo, describié a su recuperacién como la posibilidad de ayudar a
otros a través de su participacion en la asociacidn:

(Sobre participar en la asociacién) ayudd a mi recuperacion. Esto es
salud. Para mi es saludable ayudar a los demds (...) La asamblea me ayuda a
recuperarme porque ayudo a las personas. Cuando ayudds a alguien, estés
haciendo un cambio, y eso es siempre bueno para uno. (Mujer, 62 anos)

Al momento de debatir la categoria de “cambios personales” con los
participantes, hubo un debate sobre su significado. Para algunos de ellos,
se relacioné mas estrechamente con la idea de “efectos terapéuticos”
y para otros se relacioné mds con la idea de “efectos saludables”.
Algunos participantes que abonaban a la idea de “efectos terapéuticos”,
consideraron que la asamblea les permitié compartir experiencias y que
por eso la valoraron como terapéutica. Para otros participantes, vincular
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la participacién con una “terapia” era incorrecto y engafoso porque
nadie desempefiaba el papel de terapeuta en la asamblea y, segun estos
participantes, la ayuda brindada por y para sus companeros podria ser
mejor entendida como “apoyo mutuo”.

Cambios politicos

La categoria de cambios politicos hace referencia a las transformaciones
percibidas en la identidad como militantes y activistas de los derechos de
salud mental por parte de los participantes. Si bien esta categoria refleja
también un cambio personal, se la diferencias de la anteriormente descrita
con meros propositos analiticos. Cabe sefialar que entendemos a la
participacién politica en un sentido amplio, es decir, aquella desarrollada
en espacios de protesta social, no meramente vinculado a los partidos
politicos o la eleccién de representantes mediante el voto (Pateman, 2012,
Sancari, 2016).

Para todos los participantes, el haberse involucrado en la asociacién y
en la defensa de sus derechos, tuvo un efecto fortalecedor. Por ejemplo,
una integrante de la asociacién dijo:

La asociacién me cambié por completo. Creo que luchar por los
derechos es saludable porque te hace tomar conciencia. Eso te hace mas
fuerte. Me identifico como una militante de los derechos humanos. Para
mi, luchar por tus derechos te hace mejorar. (Mujer, 62 afios)

La participacién en la asociacién también cambid las percepciones de
sus miembros sobre sus propios derechos. En muchos casos, afirmaron
que, a partir de su participacion, lograron comprender mejor sus derechos.
En algunos casos, esta mejor comprension incluia conocer cudiles eran esos
derechos que anteriormente conocian sélo vagamente. Por ejemplo, dos
participantes dijeron:

La asamblea me ayudé a hacerme consciente de los derechos que
tenemos. (Vardn, S0 afios)

Ahora sé cudles son mis derechos, y si me vuelven a internar, estoy
mucho mas informado de lo que puedo hacer para que no se violen mis
derechos. (Varén, 32 afios)

Otro miembro de la asociacién dijo que el conocimiento que adquirié
sobre sus derechos fue util en unasituacién puntual que tuvo que atravesar
en un servicio de salud mental:

Aprendi que sin un consentimiento informado, no podrian
internarme. Entonces cuando el psiquiatra llegd, a los gritos, lo miré;
estabaaturdida, pero sin miedo, yle dije: ‘no, novoyainternarme’. Gracias
a todo lo que aprendi en la asociacién, ahora lo sé. (Mujer, 62 anos)

Cuando se discutieron los resultados con los participantes de la
asociacion, los mismos estuvieron de acuerdo con la categoria “cambios
politicos”. Ademds, enfatizaron que la participacién en la asamblea era
parte de sus trayectorias mas amplias de militanciay participacién politica,
es decir, senalaron que su compromiso con la lucha por los derechos
humanos fue mds amplio. Lo peculiar y propiamente caracteristico de su
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participacion en la asamblea fue el énfasis puesto en la lucha por derechos
en el campo de la salud mental.

Cuando se indagd acerca de sus derechos, algunos de los participantes
afirmaron que la asociacién les permitié una mayor comprensiéon de
sus derechos como usuarios de salud mental. Sin embargo, muchos
de los entrevistados mencionaron sus derechos como “personas” y no
como “usuarios”. Cuando se les pregunté especificamente cuéles eran sus
derechos, la mayoria se refirié a los derechos sociales, especialmente a la
vivienda y el trabajo. De hecho, en varias reuniones, se discutieron estos
derechos sociales. Por ejemplo, en una reunidn, la asamblea desarrollé
un proyecto laboral que luego serfa presentado a algunos miembros del
Consejo Consultivo Honorario. Algunos entrevistados dijeron:

Los locos necesitan un trabajo y una casa. Necesitamos inclusién social.
(Varén, 38 afios)

En este pais es dificil diferenciar entre un paciente de salud mental y
un “paciente social”. Es decir, si hubiera empleos y casas, no sé cuantos
todavia estarfan locos. (Mujer, 32 afios)

En orden de importancia, los entrevistados priorizaron los derechos
sociales, especialmente el trabajo y la vivienda. En un segundo nivel,
fueron mencionados los derechos vinculados a la atencién en los servicios
de salud mental, como por ejemplo, el derecho a ser tratados con la opcién
terapéutica menos restrictiva. Finalmente, en un tercer nivel se mencioné
el derecho a participar. Incluso algunos de los miembros consideraron
que su participacion en la asociacidon era un derecho. Algunos de los
entrevistados dijeron:

Nuestra asamblea representa el derecho social que los locos tienen para
participar en politica: esto es un logro en st mismo. (Varén, 38 afios)

A través de la asamblea, obtenemos el derecho a participar a nivel
institucional. Somos parte del Consejo Consultivo Honorario, y estamos
trabajando en diferentes propuestas que serdn abordadas por diferentes
ministerios. (Vardn, 55 afios)

Cuando se discutieron los resultados obtenidos sobre los derechos,
los participantes estuvieron de acuerdo con ellos y agregaron que la
importancia otorgada a los derechos sociales como el trabajo y la vivienda
estaba directamente relacionada con su realidad concreta y con sus
necesidades e inquictudes mds urgentes. También mencionaron que
consideraban que el incumplimiento de esos derechos era un problema
compartido con muchas otras personas en el pais. A la vez, destacaron que
la falta de acceso a estos derechos sociales se constituye en un obstaculo
importante para participar en la asamblea, y también sugirieron que este
tipo de participacién deberia mejorarse mediante algiin tipo de apoyo
econdmico a los usuarios de salud mental directamente provisto por el
Estado.

Discusion

Los resultados de nuestro estudio estin en linea con los hallazgos de
estudios previos, en los que se analizaron los efectos de participar en
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asociaciones de usuarios. Por ejemplo, se encontro que la participaci(')n
generd mayor autoestima, autoaceptacion, a partir de tener la posibilidad
de sentirse reconocidos y valorados por otros, similar a lo encontrado
por Rodrigues, Brognoli y Spricigo (2006) y Siqueira de Almeida,
Dimenstein y Severo (2010). También, y en linea con lo encontrado
por Gongalves y Onocko Campos (2017), los entrevistados del presente
estudio destacaron que conocieron con mayor precision sus derechos
y recuperaron el derecho a la participacién en politica a partir de
involucrarse en la asociacién

Uno de los puntos a destacar a partir del estudio realizado se refiere
a la cuestién de los derechos por los cuales abogan los participantes
de la asociacién. Cuando se les preguntd especificamente cuéles eran
sus derechos, la mayoria destacé derechos sociales, especialmente a la
vivienda y el trabajo, es decir, derechos a los que debe acceder cualquier
persona, mientras que los derechos como usuarios de servicios de salud
se destacaron en una menor medida. Este deslizamiento de los derechos
como usuarios, ligados al tratamiento y la atencién (ej: ser tratados
con las opciones terapéuticas menos restrictivas o que se le otorgue
el consentimiento informado en el marco de los servicios y sistemas
de salud), a derechos humanos en general (como personas), debe ser
un factor a tomar en consideracién, en el marco de los reclamos
histéricos enarbolados por el movimiento de usuarios. Ya en la década
de los 80, buena parte del mismo se contraponia a algunos documentos
internacionales que habian reclamado por derechos de atencién y
tratamiento, a la vez que declaraba la importancia de ser reconocidos en
pie de igualdad con el resto, al promover derechos bésicos como personas,
mis alld de los servicios y sistemas de salud mental (WHO, 1996).

Otro de los aspectos que se desprende tiene que ver con el sentido
y significado otorgado al trabajo y a la vivienda por parte de los
entrevistados. Este se vincula de modo explicito a la idea de derechos
ciudadanos. En comparacién, se pueden mencionar diversos estudios
realizados hace algunos afios en la Ciudad de Buenos Aires (Tisera et
al., 2013; Tisera y Lohigorry, 2015) donde se analizaron los factores que
obstaculizan la externacién de los usuarios de los hospitales monovalentes
y los sentidos y significados asociados a ellos. Alli, los usuarios destacaron
el valor de la vivienda y el trabajo, aunque los sentidos y significados
que les otorgaban se vincularon a considerarlos como “medios de
rehabilitaciéon” y posibilitadores de desarrollo de procesos subjetivos
auténomos. Esta diferencia de sentidos podria estar vinculada a que los
usuarios entrevistados en aquellas investigaciones participaban en un
programa de rehabilitacién en un servicio de un Hospital, mientras que
los usuarios entrevistados aqui se reinen en el marco de una ONG, que es
quien le dio origen a la asociaciéon. Debe senalarse que, desde su fundacién
durante la tltima dictadura, esta ONG se ha dedicado a la defensa de los
derechos humanos. En cuanto a la salud mental, su posicién ha sido de
destacar la importancia de garantizar que se respeten los derechos civiles
y, mas recientemente, abogar por el cumplimiento de los derechos sociales
(CELS 2015). Tampoco puede dejar de subrayarse que las necesidades
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e inquietudes mds urgentes de los participantes entrevistados aqui se
vinculan a la vulneracién de sus derechos sociales més basicos, justamente
la vivienda y el trabajo.

Un aspecto que merece atencion tiene que ver con la perspectiva de
algunos entrevistados sobre los “efectos terapéuticos” de involucrarse en
la asociacién. A la hora de entender por qué lo significan de ese modo,
debe mencionarse el hecho de que Buenos Aires es una de las ciudades
con la mayor cantidad de psicélogos por habitante en el mundo (Alonso
y Klinar, 2014) y que, consecuentemente, las teorfas psicoldgicas y el
uso de términos psicoldgicos circulan coloquial y masivamente por la
cotidianeidad de la poblacion. Estos dos aspectos podrian explicar el por
qué los participantes, si bien enfocados en un trabajo de promocién de
derechos y activismo politico, significan los efectos de su participacién
en ellos como “terapéuticos”. Alguna linea de investigacion futura podria
centrarse en la comparacién de las perspectivas de los integrantes de
asociaciones de usuarios en otras partes del mundo, donde la presencia
psi difiera cuanti y cualitativamente con respecto a nuestro pais. Cabe
esperarse que el valor asociado a lo terapéutico y a los efectos de participar
en diversos dmbitos en otros contextos difiera de lo que sucede en el
contexto argentino.

El dltimo aspecto destacado se encuentra en tensién con las respuestas
de otra parte de los integrantes de la asociacién, quienes describieron
los efectos como “saludables” y del lado de la recuperacion. En este
sentido, vale la pena recuperar la relaciéon que en algin momento
se estableci6 entre salud mental y participacion: esta tltima es en si
misma un hecho de salud mental, ya que “permite a los sujetos salir
de un lugar de sometimiento” (Stolkiner, 1988). Si bien las formas de
sometimiento hacia los usuarios de servicios de salud mental son reales
y siguen, aun en la actualidad, vigentes, cabe preguntarse por el papel
que las asociaciones de usuarios de servicios de salud mental tienen en la
progresiva transformacién de su consideraciéon como meros pacientes y
receptores de la atencidn de los servicios a ser sujetos de derechos. Futuras
investigaciones en este sentido podrian aportar al disefio de politicas
publicas que fomenten y den el apoyo necesario para el desarrollo de las
asociaciones de usuarios.

Finalmente, debe reconocerse que una de las limitaciones del presente
estudio, y vinculada al proceso de anilisis, fue que el equipo de
investigacién estuvo formado unicamente por profesionales de la salud
mental, ninguna de ellas usuarias de los servicios de salud mental. Si
se hubiera incluido a un usuario como co-investigador, posiblemente
se hayan podido realizar nuevas y diversas interpretaciones del material
de las entrevistas. Destacar las perspectivas y visiones de los usuarios de
servicios de salud mental es innovador en nuestro pais, y es por ello
que el equipo de investigacién ha continuado esta linea de investigacion,
involucrando en proyectos mds recientes a algunos usuarios como co-
investigadores.
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Notas

1 El proyecto UBACYT en el que se inserta el presente trabajo se denomina
“Articulaciones entre salud mental y atencién primaria de la salud en la
Argentina 2014-2017: discursos, practicas, actores y subjetividad en los
procesos de implementacién de la Ley Nacional de Salud Mental No 26.657”,
y es financiado por la Universidad de Buenos Aires.

2 Proyecto Beca estimulo UBCYT: “Andlisis de la relacién entre la
participacion en asociaciones de usuarios de servicios de salud mental y el
¢jercicio de derechos: Perspectiva de los usuarios. Estudio de caso en una
asociacién de usuarios en la Ciudad de Buenos Aires, 2014”
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